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IV.4
ASPECTOS DOCENTES SOBRE ENFERMEDADES RARAS EN LAS 
UNIVERSIDADES ESPAÑOLAS
José A. Sánchez Alcázar 
Desde la perspectiva médica, las Enfermedades Raras (ER) están caracterizadas 
por el gran número y amplia diversidad de los desórdenes y síntomas que varían no 
sólo de enfermedad a enfermedad, sino también dentro de una misma enfermedad. 
Los pacientes con ER sufren una serie de problemas derivados de las características 
especiales de estas enfermedades: Falta de acceso al diagnóstico correcto e 
información; falta de conocimiento científico; problemas de integración social, escolar 
y laboral; alto coste de la asistencia a los pacientes y de los pocos medicamentos 
disponibles; desigualdad en la accesibilidad al tratamiento y el cuidado asistencial. Las 
enfermedades raras requieren de parte de los diversos sectores de esfuerzos conjuntos 
que transcienden el ámbito sanitario y abarcan aspectos de índole educativa, laboral, 
económica, docencia universitaria etc. La baja frecuencia de estas enfermedades 
provoca que los profesionales sanitarios no dispongan de los casos suficientes para 
adquirir experiencia y no puedan conocer y realizar estudios más profundos sobre 
estas enfermedades. A su vez existen en la actualidad en España escasas ofertas 
académicas de postgrado que abarquen de forma exhaustiva los distintos aspectos de 
las enfermedades raras (sociales, éticos, epidemiológicos, diagnóstico, seguimiento, 
tratamiento e investigación) en un solo programa máster. Adicionalmente el número de 
grupos de investigación dedicados al estudio de las enfermedades raras es escaso lo 
que dificulta el avance en el conocimiento de la etiología, fisiopatología y tratamiento 
de estas enfermedades.
En el curso de los próximos años, mediante la ejecución de planes específicos Europeos, 
Nacionales y Autonómicos, se prevé un mayor interés de las distintas administraciones 
en dotar con mayores recursos tanto las estructuras sanitarias como de investigación 
dedicadas a las enfermedades raras por lo que serán necesarios más profesionales e 
investigadores especialistas en estas enfermedades.
El máster interuniversitario “Conocimiento Actual de las Enfermedades Raras” 
organizado por la Universidad Internacional de Andalucía y la Universidad Pablo de 
Olavide de Sevilla pretende satisfacer las necesidades de formación académica de 
postgrado y de iniciación a la investigación para la formación de especialistas sanitarios, 
licenciados e investigadores en las ER, promoviendo su conocimiento, formación 
especializada e interés científico.
Conclusiones
1. Existen en la actualidad en España escasas ofertas académicas de postgrado 
que abarquen los distintos aspectos de las enfermedades raras (sociales, éticos, 
epidemiológicos, diagnóstico, seguimiento, tratamiento e investigación).
2. El máster interuniversitario “Conocimiento Actual de las Enfermedades Raras” 
oferta una formación especializada e investigadora sobre las ER.
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